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Interstitielli virtsarakontulehdus (IC) on monimuotoinen, krooninen virtsarakon
kipuoireyhtyma, jonka taudin aste vaihtelee suuresti lievasté vaikeaan. IC-
potilas saattaa tuntea lievaa epamiellyttavaa oloa, paineen tunnetta, arkuutta tai
intensiivista kipua virtsarakossa ja lantion alueella. Miehilla kipu ilmenee penik-
sessa ja kiveksissa. Koska sairauden syyté ei tunneta, siihen ei ole tarjolla tas-
mahoitoa. Eraat potilaat eivat kykene kdymaan tytssé ja monet ovat tunteneet
jddneensa sairautensa kanssa yksin. Sairaus voi olla hyvinkin invalidisoiva, oh-
jauksen, avun ja tuen tarve on merkittva kasiteltdessa sairautta ja sen hoitoa.
Potilaat hyotyvat pitkdaikaisesta hoitosuhteesta ja polikliiniset hoitokontaktit
ovat tarkeita.

Tama opinnaytetyd toteutettiin toiminnallisena, sen aineisto koostui eri tutki-
muksista, kuten vaitéskirjoista, pro gradu tutkielmista, artikkeleista ja asiantunti-
jahaastatteluista. Teoreettisena lahtokohtana toimivat aiheeseen liittyvét kes-
keiset kasitteet: IC sairautena ja potilasohjaus.

Opinnaytetydn prosessin tuloksena syntyi seka painettu etta sahkdinen infolehti
Interstitielli cystiittia sairastaville potilaille ja terveydenhuollon ammattilaisille.
Lehdessa kerrotaan lyhyesti IC-sairaudesta seké sen tyypillisimmista oireista ja
hoitomenetelmista. Infolehtea jaetaan IC:t& sairastaville potilaille urologian poli-
klinikalla, ja lisaksi lehti liitetaan Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiirin (Eksote)
uusituille verkkosivuille vuoden 2013 aikana.

Tassa tyossa keskityttiin tekeméaéan helposti paivitettavissa oleva IC-infolehti,
mutta samalla tavoin voidaan tehd& muita infolehtia antamaan tietoa sairastu-
neille, omaisille ja terveydenhuollon ammattilaisille eri sairauksista. Infolehtea
voidaan hyodynt&da hoitotytssa ja sen opetuksessa sekéa koulutusmateriaalina.
Mielenkiintoisena jatkotutkimusaiheena voitaisiin tutkia IC-potilaan kokemuksia
saamastaan hoidosta hoitotydn ndkokulmasta.
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Interstitial cystitis (IC) is a heterogeneous, chronic pain syndrome of the
bladder. The stage of disease will vary widely and mild forms also occur. The IC
patient may feel mild discomfort, tightness, tenderness or intense pain in the
bladder and pelvic area. Pain occurs in males in the penis and testes. Because
the cause of the disease is unknown, it is not available for targeted treatment.
Some patients are not able to go on with their work and many of the survivors
who have experienced the illness have felt they were dealing with it alone. The
disease can be very debilitating, so guidance and support is important.

This thesis produced an informational guide for IC patients and health care
professionals as well as a report and an electronic information sheet. This
Information guide can also be used in nursing and in education and training.
The information guide will be included in the South Karelia Social and Health
District Websites in 2013. The electronic patient guide is easily customizable
and upgradeable.

This work was functional; the information was gathered from various researches
such as dissertations, master's theses, articles and expert interviews. The
theoretical basis came from the central themes regarding IC as a disease and
IC patient education.

This research concentrated on finding the most important information about IC
and for IC patients. The information sheet produced can be used in nursing care
and in education of patients and professionals. Further study might be done
regarding the quality of care received by IC patients from a nursing care point of
view.

Keywords: IC, Patient Education, Sexuality, Information guide, Functional
Bachelor's Thesis
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1 Johdanto

Potilaan tiedonsaantioikeutta kasittelevan lain mukaan potilaalle on annettava
selvitys héanen terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri hoitovaihtoehdoista
ja niiden vaikutuksista seka muista hanen hoitoonsa liittyvista seikoista, joilla on
merkitystd paatettdessa hanen hoitamisestaan. Selvitystd ei kuitenkaan tule
antaa vastoin potilaan tahtoa tai silloin, kun on ilmeista, etta selvityksen antami-
sesta aiheutuisi vakavaa vaaraa potilaan hengelle tai terveydelle. Terveyden-
huollon ammattihenkilén on annettava selvitys siten, etta potilas riittavasti ym-

martaa sen sisallon. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992/785, 5 8§.)

Kaaridisen (2007, 114) mukaan ohjaus on potilaan ja hoitohenkilékunnan kon-
tekstiin eli taustatekijoihin sidoksissa olevaa, kaksisuuntaisessa vuorovaikutus-
suhteessa rakentuvaa, aktiivista ja tavoitteellista toimintaa. Lisaksi hoitohenkilo-
kunnalta edellytetdan ohjauksessa ammatillista vastuuta edistdd potilaan valin-
toja. Ohjauksella tuetaan potilasta I6ytamaan omia voimavaroja, kannustetaan
ottamaan vastuuta omasta terveydestaan ja hoitamaan itseddn mahdollisimman
hyvin. Ohjauksella vaikutetaan positiivisesti niin potilaiden kuin my6s heidan
omaistensa terveyteen, terveytta edistaviin toimiin sekd kansantalouteen. Ohja-
ukseen lisda haastetta tuovat lyhentyneet hoitoajat seka puutteelliset ohjausre-
surssit. (Kyngas & Kaariainen 2007, 6 — 9.) Ohjausta toteutetaan asiakaslahtoi-
sesti ja suunnitelmallisesti erilaisissa ohjaustilanteissa tai siséllytetdan potilaan
muuhun hoitoon ja erilaisten toimenpiteiden yhteyteen. (Kaaridinen, Kyngas,
Torppa & Ukkola 2005, 27-30; Kyngas ym. 2007 41-42.)

Opinnaytetyoni on toiminnallinen ja sen prosessin tuotoksena on seka painettu
ettd sadhkdinen infolehti interstielli cystiittia (IC) sairastaville potilaille ja tervey-
denhuollon ammattilaisille. Idea infolehdesta sai alkunsa kaytannon hoitotyon
tarpeesta toimiessani urologisena sairaanhoitajana urologian poliklinikalla. Tas-
sa opinnaytetydssa kasitelladn interstitielli cystiittia sairautta sindnsa seka sii-

hen liittyvaa potilasohjausta hoitotydn nakdkulmasta.

Urologian poliklinikan vastaanotolla kasvavana potilasryhmané ovat olleet IC:t&
sairastavat potilaat. Interstitielli cystiitti eli virtsarakon valikudoksen tulehdus tai

kivuliaan rakon oireyhtyma aiheuttavat toistuvaa epamukavuuden ja kivun tun-



netta virtsarakossa. Parantavaa hoitoa ei tunneta, mutta kipuoireita voidaan
helpottaa. IC-potilaat kayvat saannollisesti urologisen sairaanhoitajan vastaan-
otolla saamassa virtsarakon huuhteluhoitoja. Moni IC-potilas ei kykene kay-
maan tydssa, ja he ovat tunteneet jadneensa yksin sairautensa kanssa. Intersti-
tielli cystiitti on sairautena usealle niin sairastuneille kuin terveydenhuollon am-
mattilaisille tuntematon. Sairaudesta selviytyminen vaatii avointa keskustelua ja
tunteiden sallimista. Seksuaalisuuteen ei kiinniteta riittdvasti huomiota elaman-
laadullisena seikkana ja seksuaalisuus osana hyvinvointia jatetaan huomioimat-
ta. Laakitystd on nykypaivana helpommin saatavilla kuin neuvontaa tai tukea

samanlaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten kanssa.

Opinnaytetydssani esiintyvia liitteitd Eksoten alueen potilas saa tavallisesti uro-

logian poliklinikkakdynnin yhteydessa tai ajanvarauskirjeen mukana.

2 Tutkimustietoa interstielli cystiitti -sairaudesta

Tutkittua tietoa IC-sairaudesta on saatavilla, mutta tutkimukset seka niiden tu-
lokset on tehty ladketieteen ndkdkulmasta. Ladketiede yrittdd selvittaa sairau-
den etiologiaa, patogeneesia ja hoitoa, mutta hoidollisia tutkimuksia, artikkeleita

ja julkaisuja on niukasti.

Sairaus on edelleen tuntematon eikd tasmahoitoa ole viela |6ydetty. Erilaisia
ladkehoitoja ja hoitomuotoja on olemassa, mutta mikaan niista ei vield ole pa-
rantava. Useita kokeellisia ladketutkimuksia on tehty eri maissa. Muun muassa
Sairanen (2008) tutki vaitoskirjassaan elinsiirtopotilaiden hyljinnanestolaakkee-
na tunnettua siklosporiinia potilailla, jotka karsivat vaikeaoireisesta kroonisesta
virtsarakon kipuoireyhtymasta. Tutkimustulokset osoittivat, etté siklosporiinia voi
suositella rakon kipuoireyhtyman hoitoon, mikéli aiemmat la&kehoidot eivat ol-
leet tehonneet ja potilaalla ei ole tunnettuja vasta-aiheita ladkkeen kaytolle.

Tommolan (2000) kvalitatiivissa pro gradu -tydssa lahtokohtana oli krooninen
Kipu, joka esiintyy interstitielli cystiitissa. Tutkimuksessa kuvattiin, millaisena 1C-
potilaat pitivat sairauttaan ja siind ilmenevaa kipua, minkalaista ohjausta he oli-

vat saaneet sairauden itsehoidosta ja mité itsehoidon menetelmia he olivat kayt-



taneet. Tutkimuksessa mukana olleet potilaat tunsivat sairastuttuaan epatietoi-
suutta sairaudesta, koska saatavilla oli vahan tietoa. Sairaus hankaloitti ja rajoit-
ti tutkittavien jokapdivaista elamaa, kuten ty6ta, harrastamista, matkustamista,
nukkumista ja sukupuolielamaa. Kipu kuvattiin voimakkaana ja luonteeltaan
virtsatieinfektion kaltaisena. ltsehoidosta saatu ohjaus oli vahaista, koska sai-
raalakaynnit olivat lyhyitd ja polikliinisia. Tutkittavat tunsivat hoitosuhteen hy-
vaksi; merkittdvimmaksi itsehoidon keinoksi koettiin ladkehoito, runsas juomi-

nen ja itsensa lampiméana pitaminen.

Nurmi-Kalpion (2010) tekemassé kehittamistydssa haastateltiin vahintaan kaksi
vuotta sairastaneita ja diagnostisoituja IC-potilaita sairauden ja seksuaalisuuden
nakokulmasta teemahaastattelun avulla. Tutkimuksessa olivat mukana potilaat,
jotka saivat virtsarakon huuhteluhoitoja urologian poliklinikalla. Haastatteluissa
tuli ilmi, etta sairaus sinansa oli sairastuneelle tuntematon seké se, miten saira-
us vaikutti kokonaisvaltaisesti elamanlaatuun ja seksuaalisuuteen. Kipu, tihen-
tynyt virtsaamistarve ja tulehduksen pelko olivat alentaneet halukkuutta suku-
puolielaméaan. Sukupuolielaman puute tai vahyys oli vaikuttanut parisuhteeseen
hyvin dramaattisesti. Hoitohenkilokunnalta ja l&a&kareiltéa odotettiin avoimempaa,
rohkeampaa ja enemman tietoa antavaa ohjausta, neuvontaa ja seksuaalisuu-
den puheeksi ottamista. Asenteet ja uskomukset sairauteen ja seksuaalisuu-
teen olivat yleisesti vaheksyttavia sairaalahenkilokunnan keskuudessa eika poti-

laan seksuaalisuutta nahty elaméanlaadullisena hyvinvointitekijana.

Amerikkalaistutkijoiden mukaan interstitielli cystiitti vaikutti elamanlaatuun. Hei-
dan mukaansa epidemiologisia tutkimuksia oli vahan. Tutkimuksessa oli kysely-
lomakkeella haastateltu l&hes 160 000 amerikkalaista naista, joilla oli diagnosti-
soitu interstielli cystiitti. Tutkimuksessa arvioitiin seitsemaa eri elamanlaatuun
vaikuttavaa tekijaa: fyysista toimintakykyd, omia fyysisia tai emotionaalisia on-
gelmia, ruumiillista kipua, elinvoimaa, sosiaalista toimintakykya ja mielenterveyt-
ta. Verrokkiryhman muodostivat terveet naiset, joilla ei ollut todettu sy6paa, sy-
dansairautta, aivoverenkierron hairiota, diabetesta, reumatoidiittista artriittia tai
kohonnutta verenpainetta. Artikkelin Kirjoittajien mukaan interstitielli cystiittia
sairastavien naisten tutkimustulokset kaikilla seitsemalla osa-alueella olivat

huonommat kuin kontrollirynméassa. Interstitielli cystiittia sairastavilla naisilla



esiintyi vdhemman fyysisen toimintakyvyn alenemista verrattuna naisiin, joilla oli
nivelreuma, mutta enemman verrattuna naisiin, joilla oli korkea verenpaine. Li-
saksi tutkittavilla oli eroja elinvoimaisuuden ja mielenterveyden kanssa kuin nai-
silla, joilla oli nivelreuma tai verenpainetauti. Tutkijoiden mielesta tulevaisuu-
dessa interstitielli cystiitin jatkotutkimuksiin pitéisi ottaa mukaan moniulotteisten
elaméanlaatuun vaikuttavien tekijoiden liséksi erilaisia hoitomuotoja sek& niiden
vaikutuksia elaménlaadulliseen terveyteen. (Michel, Kawachi, Meir, Stampfer,
Colditz & Curham 2000, 423-427.)

Panzeran (2009) vaitoskirjan kyselyssé (n= 407) haastateltiin yhdysvaltalaisia
56—60 -vuotiaita naisia, joilla oli diagnostisoitu IC vahintaéan 10 vuotta sitten.
Tutkimuksessa selvitettiin, miten uni ja sen laatu olivat vaikuttaneet sairauteen.
Tulokset paljastivat, etta yovirtsaisuus ja kipu olivat merkittavia tekijéitd unen

laatuun ja puolet tutkittavista oli masentuneita.

Warrenin (2007) julkaiseman tutkimusartikkelin mukaan IC:ta sairastivat enem-
man naiset kuin miehet ja potilaiden tuen ja avun tarve oli merkittavaa kasitelta-
essa sairautta ja sen hoitoa. Urologisilla sairaanhoitajilla oli tarkea osuus IC-
potilaiden hoidossa, ohjauksessa ja koulutuksessa. Urologinen sairaanhoitaja
nahtiin hoitokontaktien vuoksi terapeuttisena. Sairastunut on tuntenut itsensa
avuttomaksi, masentuneeksi, vihaiseksi, ja seké potilaan itsensa ettd perheen-

jasenten on ollut vaikea hyvaksya sairautta.

Myo6s Nurmi-Kalpion (2010) potilashaastatteluissa tuli ilmi, etta kipu hallitsi tut-
kittavien elamad, ja halu ja seksuaalisuus sindnséa olivat monilla muuttuneet
elamassa toisarvoiseksi. Virtsarakon kiputila oli vienyt kaiken huomion. Potilaat
kertoivat l&hes kroonisesta vasymyksesta ja sen vaikutuksesta elamaan ja pa-
risuhteeseen. Vuosia kestanyt younen keskeytyminen ja unenpuute olivat vie-
neet seksuaalisen halun ja mielenkiinnon. Liséksi mieliala oli artynyt, ja kipu
sekd wc:n sijainti maarittelivat yleisesti tekemistd, ja potilaat olivat tunteneet
jdaneensa sairautensa kanssa yksin. Sairaus oli hyvinkin invalidisoiva, ohjauk-
sen ja tuen tarve oli suuri. Potilaan tuntema ahdistus ja tuskaisuus olivat hoita-
jan kaynnilla helposti havaittavissa, varatuista k&ynneista pidettiin kiinni, ja poti-
laat halusivat pitdd yhden paikan, jossa sai sairauteensa ymmartamysta ja

apua.



3 Interstitielli cystiitti sairautena

3.1 Virtsarakon toimintaan liittyvia kasitteita

Virtsarakon tehtavana on keraté virtsaa. Virtsa sisaltaa kuona-aineita, jotka voi-
vat aiheuttaa arsytysta virtsarakon seinamasséa. Virtsarakon seindman pinnalla
on luonnollinen, arsyttavilta aineilta suojaava kerros. Virtsarakon pinnalla oleva
glykosaminoglykaanikerros (GAG) on limakalvo, joka ravitsee virtsarakkoa ja
toimii suojaavana esteena virtsan sisaltamia arsyttavia aineita ja toksiineja vas-
taan. Tama kerros estad bakteereita kiinnittymasta rakon seinamaan ja aiheut-
tamasta virtsatietulehdusta. Jos suojaava kerros tuhoutuu, voivat virtsan sisal-
tamat arsyttavat aineet paasta kosketuksiin rakon seinaman syvempien kerros-
ten kanssa aiheuttaen voimakkaita kipuja, supistuksia ja tautitilan rakossa.
(Ruutu 2002, 188.)

Urologisten sairauksien aiheuttamat oireet ovat monitahoiset ja vaikuttavat poti-
laan arkeen. Tiheavirtsaisuus (pollakisuria), nykturia (tihentynyt virtsaamistarve
yo6lla), kivulias virtsaaminen (dysuria), virtsaamispakko (urge) seka inkontinessi
(virtsankarkailu) voivat haitata potilaan normaalia elamé&é suuresti. (Leppilahti
2009.)

Pollakisurialla tarkoitetaan alle kahden tunnin valein tai yli kahdeksan kertaa
vuorokaudessa tapahtuvaa virtsaamista. Tihedvirtsaisuutta voi aiheuttaa esi-
merkiksi eturauhasen lilkakasvu tai —syopa, kutistumarakko, IC, sydanviat seka
neurogeeniset syyt (esim. parkinsonismi, aivokasvain, ateroskleroosi, halvauk-
set yms.). Myos liiallinen juominen, diureettilaakitys, alkoholi, munuaisvika seka

psyykkinen jannittyneisyys voivat aiheuttaa pollakisuriaa. (Saarelma 2007.)

Nykturia eli yovirtsaisuus on yleinen oire monissa virtsateiden sairauksissa ja
nykturiasta on silloin kyse, kun virtsaamistarve toistuu kaksi kertaa tai useam-
min yon aikana. Nykturiaa voivat aiheuttaa samat syyt kuin pollakisuriaa, dysu-

ria sen sijaan liittyy usein IC:n ja virtsatieinfektioihin. (Leppilahti 2009.)

Virtsapakko |. urge on urologisilla potilailla yleinen oire, joka pakottaa mene-

maan nopeasti wc:hen. Urgea voi aiheuttaa muun muassa infektiot, kasvaimet,



neurologiset sairaudet, IC seka detrusor-lihaksen toimintahairiét. (Ruutu 2002,
51.) My6s yliaktiivinen rakko voi aiheuttaa urgea (Tiitinen 2009).

3.2 Interstitielli cystiitti

Interstitielli virtsarakontulehdus (IC) on monimuotoinen, krooninen virtsarakon
kipuoireyhtymd, jonka taudin aste vaihtelee suuresti, myds lievia muotoja esiin-
tyy. IC-potilas saattaa tuntea lievad epamiellyttdvaa oloa, paineen tunnetta, ar-
kuutta tai intensiivista kipua virtsarakossa ja lantion alueella. Miehilla kipu ilme-
nee peniksessa ja kiveksissa. Koska sairauden syyta ei tunneta, siihen ei ole
tarjolla tdsmahoitoa, ja pahimmillaan rakkosairaus voi johtaa kutistusrakko-
oireistoon, jopa virtsarakon poistoon. Taudin oireisto muistuttaa virtsatieinfektio-
oireistoa, mutta bakteeriviljelyssa ei l16ydy infektionaiheuttajaa. Potilasta on hoi-
dettu usealla antimikrobikuurilla, ennen kuin IC:ta tullaan ajatelleeksi. Toisinaan

oireet on tulkittu johtuviksi psykogeenisista tekijoista. (Ruutu 2002, 187.)

IC on hyvin intiimi sairaus, joka voi aiheuttaa virtsaamis- ja alavatsavaivojen
lisdksi yhdyntdkipuja ja haluttomuutta. Lisaksi sairaus hankaloittaa ja rajoittaa
monesti potilaiden arkielamaa, kuten tydssa kaymista, harrastamista, nukkumis-
ta ja matkustamista. Virtsahadan tulessa potilaan on vaikea pidatella, koska
kipu lisdéantyy rakon tayttyessa ja wc:hen on paastavad nopeasti. Yolliset wc-
kaynnit hairitsevat ybunta, ja se voi aiheuttaa paivavasymysta. Tiheavirtsaisuus
saattaa haitata tyontekoa ja keskittymista, joka osaltaan lisaa stressia. Tuleh-
duksen pelko, rakon arsyyntyminen yhdynnén jalkeen ja korostunut hygienia
voivat hairitd sukupuolielamaé. Potilaat hyotyvat pitkaaikaisesta hoitosuhteesta,
henkilokohtaisesta ohjauksesta ja tuesta, ja usein sairaalan polikliiniset kaynnit
ovat ainoa hoitokontakti terveydenhuollon ammattihenkiléon. (Tommola 2000,
52 - 54.)

3.3 Etiologia ja patogeneesi

Interstitielli cystiitti-potilailla on havaittu virtsarakon koepaloissa normaalia suu-
rempia maaria tulehdussoluja. Nama koepalaléydokset maarittelevat interstitielli
cystiitin diagnoosin. Tulehduksellinen 16ydds voi viitata autoimmuunisairauteen
etiologisena tekijana. Enemmistd kipuoireyhtymasta karsivista potilaista on nai-

sia, ja oireiden esiintyminen on aaltomaista ja tila on parantumaton. Lisaksi oi-

10



reyhtymasta karsivilla on usein myds muita autoimmuunisairauksia. Oireiden

vaikeusasteessa on potilaiden valilla suuria eroja. (Sairanen 2010.)

Yhteiseksi patogeneettiseksi tekijaksi arvellaan rakon limakalvon vioittumista
siten, ettd kemikaalit, allergeenit ja toksiinit paasevat helpommin tunkeutumaan
rakon seinamaan aiheuttaen syottdsolujen aktivaation. Rakon pintaepiteelia
verhoaa glykosaminoglykaani-limakerros (GAG), joka IC-potilailla on ohuempi
kuin terveilla verrokeilla. (Ruutu 2002, 188.) Tunnusomaisena pidetaén kysto-
skopiassa eli virtsarakon tahystyksessa laajennuksen jalkeen todettavia pienia
limakalvon verenpurkaumia eli petekkiaalisia muutoksia. Urodynaamisessa tut-
kimuksessa rakon tuntohermotuksen herkistyminen aiheuttaa kivuliasta virtsa-
pakko-oiretta jo alle 150 ml:n nestetaytolla. (Leppilahti 2009.) Erilaiset ulkoiset
arsykkeet saattavat pahentaa oireilua, kuten monet ravintoaineet, esimerkiksi
voimakkaat mausteet, kahvi, sitrushedelmat, punaviini, hiilihappoiset juomat,
suklaa, tomaatti ja banaani (Liite 1).

3.4 Oireet ja diagnhoosi

Taudille on tyypillista, etté oireet kehittyvat vahitellen pahentuen vuosien mit-
taan. Oireita ovat rakon tayttyessa tuntuva kipu, joka valiaikaisesti helpottuu
virtsatessa, tiheavirtsaisuus, virtsaamispakko, yovirtsaisuus. Potilaat ovat kerto-
neet, etta interstitielli cystiitin oireet tuntuvat pahemmalta kuin virtsatietulehdus,
joka aiheuttaa polttavaa tunnetta tai pistavaa kipua virtsatessa. Eraat IC-potilaat
joutuvat kdymaan jopa 60 kertaa paivassad virtsaamassa. Taudin toteaminen
perustuu paaosin rakko-oireisiin ja muiden tunnettujen sairauksien poissulkuun.
Kliinisesti potilaalla on kiputila rakossa, joka tavallisesti helpottaa virtsaamisen
jalkeen. ( Ruutu 2002, 188.)

Diagnoosia varten tarkastellaan laboratoriotutkimuksissa virtsanéyte. Nayttees-
sa on usein punasoluja, mutta bakteeriviljely on negatiivinen ja virtsan irtosolu-
nayte (sytologia) on hyvanlaatuinen. (Ruutu 2002, 189.) Virtsaamispaivakirjaa
(Liite 2) potilas pitaa tavallisesti kahden vuorokauden ajan. Paivékirjaan merki-
taan kaikki virtsaamiskerrat ja -maarat seka virtsaamiskellonaika tarkasti. Tyy-
pillisesti virtsaamiskertoja on hyvin useita myds oiseen aikaan ja virtsaamis-

maarat ovat pienid. Lisatietoa IC:n haitta-asteesta voidaan saada potilaalle an-
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nettavalla 1C-kyselylla (O Leary-Sant), johon vastaamalla ja laskemalla haitta-
pisteet saadaan selville potilaan subjektiivinen kuva oireiden ja haitan voimak-
kuudesta. (Liite 3).

3.5 Hoitomenetelmat
3.5.1 Suun kautta otettavat ladkkeet

Suun kautta otettavalla kipula&dkehoidolla voidaan lievittaa kipuoireita ja alentaa
kipukynnysta, mutta varsinkin tulehduskipulaékkeiden teho vaihtelee potilailla.
Keskushermostoon vaikuttavat sentraaliset kipuladkkeet antavat monesti pa-

remman vasteen potilaille. (Leppilahti 2009.)

Amitriptyylia kaytetaan kroonisen kipuoireyhtyman hoidossa. Laakeaine on tri-
syklinen masennuslaake, jolla on voimakas antikolinerginen ja sedatiivinen vai-
kutus. Se siis nostaa kipukynnysta ja aiheuttaa limakalvojen kuivumista. Laak-

keen kaytolla voi olla mydnteinen vaikutus unihairidihin. (Sairanen 2010.)

Siklosporiini -ladkeaine on kokeellinen hoito, joka aloitetaan usein vasta, kun
muut hoidot eivat auta. Hoitoon liittyy paljon sivuvaikutuksia, laakitys on kallista
ja vaatii saanndllista laboratorio- ja ladkariseurantaa. Saanndllisella siklospo-
riinihoidolla on saavutettu hyvia hoitotuloksia, lddkkeen vaikutusvaste loppuu,
jos laékitys keskeytetaan. Siklosporiinia kaytetdan tavallisemmin elinsiirtojen

jalkeen estamaan hylkimisreaktioita. (Sairanen 2010.)
3.5.2 Rakon huuhteluhoidot

Uroterapeutin/sairaanhoitajan vastaanotolla virtsarakkoon voidaan ruiskuttaa
kertakatetrin kautta erilaisia rakon limakalvoon vaikuttavia ladkeaineita. Potilaal-
le laitetaan ladkeaine rakkoon, potilas kotiutuu ja han saa virtsata noin kahden
tunnin kuluttua laakeaineen rakosta. Huuhteluhoitoja toteutetaan yleensa 4 - 6
kertaa viikon valein, ja sen jalkeen yllapitohoitona laakeainetta annetaan noin
neljan viikon vélein, mikali saadaan hyvé vaste huuhteluhoidolle. Huuhteluhoito-
jen yleisimmat sivuvaikutukset ovat tiheavirtsaisuus, kipu ja kirvely. Kontraindi-
kaationa (vasta-aiheena) huuhteluhoidolle on yliherkkyys |ladkeaineelle tai virt-
satieinfektio. Hoitovaste ladkehuuhteluille tulee usein jo muutaman huuhtelu

kerran jalkeen.

12



DMSO (dimetyylisulfoksidi) edistaa limakalvojen lapéaisevyytta, vahentaa kipua,
rentouttaa sileaa lihasta, ja sitd on kaytetty cystiitin hoidossa vuosikymmenia.
Virtsarakkoon ruiskutetaan katetrin kautta 50-prosenttista DSMO-laakeainetta,
jota potilas pitaa rakossaan noin kaksi tuntia. Sivuvaikutuksena on arsytysoirei-
ta sekd uloshengityksen mukana muutaman tunnin ajan paha haju, koska
DSMO ei imeydy rakosta.

Natriumkondroitiinisulfaatti on virtsarakon GAG-kerroksen korvaushuuhteluhoi-
to, joka helpottaa usein oireita ja antaa suojaa rakon limakalvolle. Laa-
keainehuuhteluja annetaan kerran viikossa 20 ml ensimmaisten 4 - 6 hoitoviikon
aikana, yllapitoannos on 20 ml kerran kuukaudessa. Laakeainetta potilas pitaa
rakossaan vahintaan puolen tunnin ajan. Natriumkondroitiinisulfaatin vaikutuk-
set tuntuvat useimmiten jo parin ensimmaisen huuhteluhoidon jalkeen. Sivuvai-
kutuksia ladkkeella on vahaisesti, ja se on talla hetkella eniten yksi eniten kay-
tetty huuhteluhoito. (Vitaflo Skandinavia AB 2012.)

Hyaluronihappo korjaa tilapaisesti virtsarakon seinaman pinnassa olevan GAG-
kerroksen puutteen. Huuhteluja annetaan yleensa 50 ml 4 -12 kertaa viikon va-
lein ja sitten kuukauden vélein 50 ml, kunnes oireet haviavéat. (Bioniche Teo
2010.) Sivuvaikutuksia on vahé&n, mutta ld&keaine on kallista.

3.5.3 Kirurgiset hoidot

Virtsarakon laajennushoito (Liite 4) on vanhin ja edelleen kaytetty oireenmukai-
nen hoitomuoto. Rakkoa venytetaan leikkaussaliolosuhteissa ja toimenpiteen
aikana rakosta voidaan ottaa koepaloja. Rakon laajennuksesta saatu hoitovaste
kestdéa vaihtelevia aikoja ja tarvittaessa laajennus on helppo uusia. Pelkastaan

talla hoitomuodolla potilas voi tulla toimeen jopa vuosia. (Ruutu 2002, 190.)

Botulinumtoksiini A-hoidossa laakeaine sitoutuu kohde-elimen hermolihasliitok-
seen ja estaa hermon valittajaaineen, asetyylikoliinin, irtoamisen ja kiinnittymi-
sen lihassolun puolelle, jolloin lihassolun supistuminen jaa tapahtumatta, eli li-
has "halvaantuu”. Teknisesti hoito on yksinkertainen, eika siihen liity merkittavia
sivuvaikutuksia. Ladkeaine on turvallinen ja sen vaikutuksen kesto riippuu an-
noksen maarasta. Toteutus tapahtuu virtsarakon tahystyksen eli kystoskopian

yhteydessa (Liite 5). Botulinumtoksiini A -hoidossa pistetddn injektioneulan
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avulla limakalvon I&pi rakon seinan lihaskerrokseen noin 30:een eri pisteeseen
la&keainetta yhteensa 300 yksikkdd. Hoidon vaikutus alkaa valittomasti ja par-
haimmillaan yhdella kasittelylla saadaan oireiden lievitys jopa yhdeksan kuu-

kauden ajaksi. (Kelloniemi 2010.)

Hankalaoireinen IC voi tuhota potilaan elaménlaadun ja jopa lisata itsemurha-
riskin nelinkertaiseksi. Vaikeimmissa tilanteissa saatetaan harkita leikkaushoi-
toa, vaikka sen tulokset ovat ristiriitaisia. Virtsarakon poisto lopettanee oireet
varmemmin. Pienelle osalle jaa kuitenkin rakon poiston jalkeen kivuliaisuutta
lantion pohjaan. Taman kivun mekanismi on epéaselva, mutta on ajateltavissa
sen vastaavan amputoidun raajan aavesarkytyyppista tilannetta. lan ja yleis-
kunnon perusteella valitaan joko virtsa-avanne tai suolirakkorekonstruktio, joka
naispotilailla toimii yleensa hyvin, jos virtsapidatyskyky ennen leikkausta on
normaali. (Leppilahti 2009.) Leikkaustoimenpiteet ovat suuria ja niihin liittyy suo-
listoleikkauksille ominaisia komplikaation vaaroja. Helsingin yliopistollisessa
keskussairaalassa virtsarakon poistoleikkauksia tehdaan aarimmaisen harvoin,

maksimissaan kerran vuodessa (Sairanen 2010).
3.6 Sairaus ja seksuaalisuus

Seksuaalisuutta on vaikea méaaritella ja sita voidaan lahestya hyvin erilaisin ta-
voin. Useimmiten siind korostetaan seksuaalisuuden monimuotoisuutta ja laaja-
alaisuutta. Seksuaalisuus on ihmisen tapa tulkita itsedan ja esitelld itsensa itsel-
leen ja toisille elavana olentona, naisena ja miehené&. Usein seksuaalisuus liite-
taan vahvasti ruumiillisiin sukupuoliominaisuuksiin, sukupuolikayttéaytymiseen ja
viime kadessa yhdyntaan. Ihmiset ilmentéavat seksuaalisuutta myods ajattelussa,
puheessa, tunteissa, arvoissa, normeissa seké ei-eroottisessa kayttaytymises-
saan. Seksuaalisuus on monitahoista, siihen sisaltyy my6s persoonallisuus se-
k& tunteet, tunnereaktiot, l&heisyys, rakkaus ja kumppanuus. Seksuaalisuutta
voidaan pitaa myo6s persoonallisuuden fyysisten, psyykkisen, alyllisten ja sosi-
aalisten tekijoiden integraationa, joka ilmentaa naisena ja miehen& olemista.
(Virtanen 2002, 21.)

Terveydentilalla on suuri vaikutus seksuaaliseen aktiivisuuteen, ja pahimmillaan

kumppanin sairastuminen voi johtaa parisuhteen paattymiseen ja heikentaa sai-
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rastuneen elamanlaatua entisestddnkin. Monet sairaudet ja hoidot saattavat
haitata potilaan seksuaalitoimintoja. Niiden hairiintyminen esimerkiksi |&&kehoi-
tojen seurauksena saattaa jopa heikentaéd potilaan hoitoon sitoutumista. Useita
pitkdaikaissairaita potilaita askarruttaa seksuaalielaménsa tulevaisuus, vaikka
se harvoin otetaan puheeksi hoitosuhteessa. (Nare, Seppanen & Kosunen
2004, 1817- 1823.)

Sairastuminen tai vammautuminen koskettaa ihmisen elamén kaikkia eri osa-
alueita ja kaikkea inhimillista. Ne vaikuttavat itsetuntoon, minédkuvaan, seksuaa-
liseen mindkuvaan, parisuhteeseen ja seksuaalitoimintoihin. Ne eivat poista
seksuaalisuutta, mutta saattavat lamauttaa sen pitkaksikin aikaa ja muuttaa sita
sekd psyykkisesti etta fyysisesti. Seksuaalinen haluttomuus on yleistd naissa
tilanteissa. (Skott, Rosenberg, Valasti, Vaatanen & Kosonen 2006, 13 - 29.)
Puolisoiden erilaiset elamantavat, mielialojen vaihtelut, erilaiset tunnetilat, ilot ja
surut vaikuttavat seksuaaliseen halukkuuteen ja haluttomuuteen parisuhteessa
(Vaestoliitto 2010).

Kipu voi vaikuttaa ihmisen sosiaalisuuteen ja ystavyyssuhteisiin, se voi alentaa
itsetuntoa ja kykya nauttia seksuaalisuudestaan. Pitkdaikainen kipu voi aiheut-
taa ongelmia erektio-, kiihottumis- ja yhdyntékipuja ja vahentd& seksuaalista
halukkuutta. Kipulaakkeet voivat aiheuttaa ongelmia seksuaalitoiminnoissa, ku-
ten seksuaalisen halun alenemista ja orgasmiongelmia. Kivusta karsiva voi pe-
latd kumppaninsa olevan uskoton, mustasukkaisuus on yleista parisuhteissa,
joissa toinen sairastaa. Olisi tarkeaa, ettd kumppani ymmartaisi ja saisi riittavas-
ti tietoa sairaudesta. Kipu vie ajatukset pois seksuaalisuudesta ja seksista ja
siten vahentdd seksuaalista halukkuutta. Erilaiset ongelmat yhdynndissa voivat
aiheuttaa hapeén ja huonommuuden tunnetta. Se, ettd ei kivun takia pysty yh-
dyntdan, saattaa olla potilaalle hdpe&n ja huonommuuden tunteita herattava
tilanne ja kokemus. (Porras 2009, 30 - 33.)

Seksuaalinen minakuva voi joutua muutokseen. Krooninen kipu vaikuttaa yksi-
I6n moniin elAman osa-alueisiin. Kipu voi vaikeuttaa heikentavasti itseluotta-
mukseen ja ystavyyssuhteisiin seka kykyyn nauttia seksuaalisuudesta. Seksu-

aalisuudella on merkittava vaikutus elamanlaatuun, vaikka seksuaalivietin tyy-

15



dyttaminen ei ole valttamaton edellytys yksilon elamén jatkumiselle. (Porras
2009, 30 - 33))

4 Potilasohjaus

4.1 Potilasohjaus kéasitteena ja sen merkitys

Potilasohjauksella voidaan tarkoittaa kaikkea potilaan ohjaukseen, neuvontaan
ja opetukseen liittyvaa toimintaa seka tiedon valittdmista potilaalle (Heikkinen,
Johansson, Leino-Kilpi, Rankinen, Salantera & Virtanen 2006, 120 - 130). Poti-
lasohjaus voidaan myds ymmartaa aktiiviseksi ja tavoitteelliseksi toiminnaksi,
jossa terveydenhuollon ammattihenkil6 ja potilas ovat vuorovaikutuksellisessa

ohjaussuhteessa (Kaariainen & Kyngas, 2005a).

Kaaridisen (2007, 114) mukaan ohjaus on potilaan ja hoitohenkilékunnan kon-
tekstiin eli taustatekijoihin sidoksissa olevaa, kaksisuuntaisessa vuorovaikutus-
suhteessa rakentuvaa, aktiivista ja tavoitteellista toimintaa. Lisaksi hoitohenkilo-
kunnalta edellytetdan ohjauksessa ammatillista vastuuta edistaa potilaan valin-
toja. Potilaan ohjaus sisaltdd hanen tarpeiden mukaan tiedollisen, emotionaali-
sen, kaytdnnoéllisen ja tulkintatuen. Ohjauksella tuetaan potilasta I6ytamaan
omia voimavaroja, kannustetaan ottamaan vastuuta omasta terveydestdan ja
hoitamaan itsedan mahdollisimman hyvin. Ohjausta toteutetaan asiakaslahtoi-
sesti ja suunnitelmallisesti erilaisissa ohjaustilanteissa tai sisallytetdan potilaan
muuhun hoitoon ja erilaisten toimenpiteiden yhteyteen. (Kaaridinen ym. 2005,
27-30; Kyngas ym. 2007, 41 - 42.)

Hyva asiakassuhde syntyy asiakkaan tarpeista ja toiveista, mutta tarke&a on
myos hyddyntad kaytettavissa olevaa tutkimustietoa asiantuntijan kokemukses-
ta ja toimintaymparistdsta. Hoitoaikojen lyhentyminen entisestdan korostaa poti-
laiden ohjauksen merkitysta, ja hyvalla ohjauksella taataan hyvaa ja laadukasta
hoitoa, silla on suuri vaikutus myo6s potilastyytyvaisyyteen. (Ohtonen 2006, 3;
Jokelainen 2007, 7 - 9.)

Onnistunut potilasohjaustilanne on sellainen, jossa hoitaja kykenee ottamaan

neuvonnan ohjat kasiinsa ja tilanne on etukateen hyvin suunniteltu. Tama tar-
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koittaa, etta hoitajan tulee selvittdd potilaan tilanne sairauskertomuksesta, jol-
loin hoitajalla on kokonaisndkemys potilaan tilanteesta. Talloin potilas saa yksi-
I6llistd neuvontaa ja ohjausta. Ohjaustilanteessa hoitajan ja potilaan vdlille pitai-
si syntya tasavertainen keskustelusuhde. Toisaalta hoitajalla pitdd olla kykya
havainnoida potilasta ja esimerkiksi joskus voidaan pyrkid enemman vain kuun-
teluun. Liiallinen tietojen tulva voi olla myds este ohjauksen onnistumiselle.
(Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 29.)

4.2 Potilaiden kokemuksia ohjauksesta

Tommolan (2000) pro gradussa tutkittiin interstitielli cystiittin sairastuneiden
saamaan ohjausta, joka todettiin puutteelliseksi. Puutteet johtuivat hoitokontak-
tien vahyydestéa seka siita, ettd sairaudesta oli olemassa vahén tietoa. Moni po-
tilas ei ymmartanyt usean sairastamisvuoden jalkeen, mista sairaudessa oli ky-
se. Keskustelut laakarin ja sairaanhoitajan kanssa halvensivat sairauden epa-
maaraisyytta. Sairauden aiheuttamaan kipuun tutkittavat olivat saaneet jonkin
verran apua annetusta ohjauksesta. Tutkittavat toivoivat saavansa ryhméohja-

usta samalla tavoin kuin muillekin kroonista sairautta sairastaville annetaan.

Kaaridinen, Kyngas, Ukkola ja Torppa (2005) ovat tutkineet potilaiden kasityksia
saamastaan ohjauksesta. Tutkimuksen mukaan l&hes kaikki potilaat pitivat
saamaansa ohjausta tarkednd, mutta osin riittamattémana. Ohjausta pidetaan
rittAmattomana sairauden ennusteen, sairausajan pituuden ja hoidon riskien
osalta. Potilaista ohjaus ei ole tarpeeksi henkilokohtaista. Suurin osa potilaista
arvioi kuitenkin ohjauksen lisaavan positiivista asennoitumista hoitoon seké vas-

tuun ottoa sairauden hoidosta.

Vahéainen tiedonsaanti on ollut yksi tyytymattomyyden syita potilastyytyvaisyys-
tutkimuksissa. Tiedon saaminen mahdollistaa ja rohkaisee potilasta osallistu-
maan itsedan koskevaan paatoksentekoon ja itsensa hoitoon. Potilaan ja omai-
sen saama ohjaus ja opetus vahentavat sairauteen liittyvda ahdistusta ja pel-
koa. Neuvonnan tavoitteena on auttaa potilasta hoitamaan itsedan mahdolli-
simman hyvin ja tukea selviytymé&an sairauden kanssa. (Torkkola ym. 2002, 8,
2.)
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4.3 Sahkoiset palvelut terveydenhuollossa

Sahkdiset potilaskertomukset ovat laajalti kdytdssa ja potilastietoja valitetdan
kasvavassa maarin sahkoisesti organisaatioiden valilla. Laakareilla on kattavas-
ti Internet-yhteys ja erilaisia paatoksenteon tuki- ja konsultaatiojarjestelmia saa-
tavilla. Terveysportti-palvelu ja Kéypa hoito -suositukset ovat ammattilaisten
kaytossa sahkoisesti. Useissa organisaatioissa on kaytossa tietokantoihin kyt-
ketty paatoksentukijarjestelma, joka kaytanndssa ohjaa ammattilaista toimi-
maan suositusten mukaisesti, esimerkiksi Duodecim paatoksentuki. (Sosiaali- ja

terveysministerio 2007.)

Sahkoisessa muodossa oleva tieto tarjoaa uusia mahdollisuuksia vastata poti-
laiden tiedon tarpeisiin ja ohjausta koskeviin odotuksiin. Terveyteen, sairauteen
ja niiden hoitoon liittyvan tiedon méara ja saatavuus on kasvanut. Kun tietoa on
saatavilla paljon, on entista tarkeampaa, etta tiedon kayttaja osaa arvioida tie-
don luotettavuutta. S&hkdisessa muodossa oleva terveystieto voi toimia yhtena
terveysalan ammattilaisten ammattitaidon yllapitajana. Edellytyksena alalla kui-
tenkin on, ettd hoidon on perustuttava viimeisimpaan ja parhaaseen saatavilla
olevaan tietoon, joka yleensa tarkoittaa tutkittua tietoa. Terveysalan henkiloston
on siten osattava hakea tietoa luotettavista lahteista. (Kivela 2011, 27- 30.)

4.4 Sahkoiset valineet potilasohjauksessa

Vaeston koulutustaso on noussut ja informaatiotekniikka lisdantynyt, joten poti-
laat etsivat tietoa ja osaavat kayttaa sita hyvaksi entista paremmin. Tama vah-
vistaa potilaiden asemaa oman hoitonsa subjektina, toimijana ja vastuunkanta-
jana. Potilasohjaus pyrkii edistamaan potilaan kykya ja aloitteellisuutta parantaa
elamaéansa haluamallaan tavalla. Ohjauksessa potilas on aktiivinen ongelman
ratkaisija. Hoitaja tukee potilasta paatoksenteossa ja pidattaytyy esittaméasta

valmiita ratkaisuja. (Kyngéas ym. 2007, 12, 25.)

Lunnela (2012) toteaa, ettd Internet-perustainen ohjaus lisasi glaukoomapotilai-
den hoitoon sitoutumista vastaanotolla tapahtuneeseen perinteiseen ohjauk-
seen verrattuna. Toinen ryhmé sai vallitsevan hoitokaytdnnén mukaisen ohja-
uksen vastaanotolla, toinen ryhméa sai tehostettua ohjausta ja tukea tata tutki-

musta varten laaditun Internet perustaisen ohjelman valityksella. Jalkimmaisen
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ryhman hoitoon sitoutuminen parani enemman. Todetaan, etta potilaslahtoisia
ja kehittyvaa teknologiaa hyddyntavia ohjaus- ja tukimenetelmia tulee kehittaa.
Glaukooma todetaan yleensa yli 40-vuotiailla ja esiintyvyys kasvaa ian myo6ta,
mika osaltaan osoittaa sahkoisen ohjauksen soveltuvuutta myods idkkaimmille

potilaille.

Ammattilaisten nakokulmasta sahkoisen asioinnin tavoitteena on saada asiak-
kaat aikaisempaa paremmin ottamaan vastuuta terveydestaan ja hyvinvoinnis-
taan ja toimimaan proaktiivisesti. Asiakkaita ohjataan ja motivoidaan etsimaan
itsendisesti tietoa hyvinvointiin, terveyteen ja sairauksien hoitoon liittyvissa asi-
oissa. Hoitotydon ammattilaisten né&kdkulmasta séhkdisen asioinnin avulla voi-
daan tehostaa nykyista terveydenhuollon palvelujarjestelmaa ja tuottaa laaduk-
kaita, turvallisia ja asiakkaiden tarpeisiin perustuvia uusia menetelmia tukemaan

asiakkaiden hyvinvointia. (Grangvist 2012.)

Etaterveydenhuollosta, kuten videopuhelinvélitteisesta etavastaanotosta, on
saatu hyvia kokemuksia Oulunkaaren kuntayhtymassa jo useiden vuosien ajan.
Etaterveydenhuollon on todettu soveltuvan hyvin mm. painonhallinnan ryhma-
ohjaukseen; se onnistuu hyvin ja on kustannustehokas. Videovalitteinen ohjaus
on vahintddn yhta onnistunutta elintapamuutoksen kannalta kuin kasvokkain
tapahtuva lahiohjaus (Laitinen, Korkiakangas, Alahuhta, Keindnen-
Kiukaanniemi, Rajala, Timonen, Jokelainen, Keranen, Remes, Ruokonen, Hed-
berg, Taanila, Husman & Olkkonen 2010, 500 - 511; Granqvist 2012). Tata tie-
toa voidaan kayttaa perusteena muun muassa IC-potilaille suunnattuja verkko-
palveluja suunniteltaessa. Tommolan (2000) haastatteluissa tuli esille, etta poti-
laat kaipaisivat ryhmé&ohjausta. Sairauden ymmartaminen ja oireenmukaiseen

hoitoon sitoutuminen ovat IC-potilaille merkittavia asioita.

Hyvis.fi -portaali tarjoaa keskitettya, ajantasaista seka alueellista toimintaa vas-
taavaa tietoa terveyteen liittyvista aiheista seka alueen palveluista. Tieto on
ammattilaisten tuottamaa seka validoimaa, luotettavaa tietoa. Hyvis.fi -portaalin
tehtdvana on ohjata ja motivoida kansalaisia omatoimiseen terveyden edistami-
seen sek& sahkdisen asioinnin piiriin. OmaHyvis on kansalaisen asiointiportaali,
joka mahdollistaa turvallisesti ja luotettavasti kansalaisten ja julkisen terveyden-

huollon valisen kanssakaymisen. Eksote on kolmen muun sairaanhoitopiirin ja
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alueiden kuntien kanssa toteuttanut Hyvis.fi-portaalikokonaisuuden, joten Ekso-
ten henkilostolla on séhkodisen asioinnin tydvalineita kaytettavissd myds IC-

potilaiden hoidossa. (Grangvist 2012.)

5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tyostaa seka paperinen etta séhkdinen
infolehti interstitielli cystiittia sairastaville potilaille ja terveydenhuoltoalan am-
mattilaisille. Lehti julkaistaan helposti mukaan otettavana paperiversiona ja séah-
kdissd muodossa Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiirin (Eksote) uusituilla
verkkosivuilla vuoden 2013 alussa. Sahkdinen lehti on helposti paivitettavissa.
Infolehti on teoreettinen, joka perustuu tutkittuun tietoon IC-sairaudesta ja poti-

lasohjauksesta.

Opinnaytetyon tavoitteena on lisaté tietoa IC-taudista, sairauden ja hoitojen vai-
kutuksesta seké sairauden tuntemiseen aiemmin tehdyn kehittamistyon pohjal-
ta. Hyvan teoreettisen tiedon avulla voidaan auttaa hoitotydntekijad kohtaa-
maan interstitielli cystiittia sairastava potilas ja mahdollistaa potilaan laadukas ja
kokonaisvaltainen hoito. Infolehted voidaan hyédyntdd hoitotyon ja IC-potilaan
ohjauksen opetusmateriaalina alan oppilaitoksissa ja kaytannon hoitotytssa. 1C-
potilaille perustetaan tulevaisuudessa tdméan opinnaytetydon materiaalin myota
Eksoten verkkosivulle Suomen ensimmainen IC-potilaille tarkoitettu vertaistuki-

ryhma.

6 Opinnaytetyon toteuttaminen

6.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Tekemani opinnaytetyd on luonteeltaan toiminnallinen. Idea infolehdesta syntyi
todellisesta tarpeesta tyostaa seka potilaille ettd ammattilaisille suunnattua ma-
teriaalia omalle tydpaikalleni. Tydssani infolehden kohderyhmanéa ovat IC:hen
sairastuneet ja heidan laheisensa seka terveydenhuollon ammattilaiset ja alan
opiskelijat, jotka tarvitsevat lisdé tietoa sairaudesta, oireista ja sen hoidosta.
Taman opinnaytetyon tietoperusta koostuu artikkeleista, pro gradu -tutkielmista,

la&ketieteellisistd vaitdskirjoista, asiantuntijahaastatteluista sek& aiemmin teh-
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dysta kehittamistyosta. Kaiken hoitoty6n toiminnan tulee perustua tutkittuun tie-
toon, jolloin puhutaan nayttdon perustuvasta hoitotydsta. Tutkimustietoon pe-

rustuva toiminta on hyvin perusteltavissa, mika lisaa potilaan luottamusta.

Toiminnallinen opinnaytetyd tavoittelee ammatillisessa kentassa kaytannon toi-
minnan ohjeistamista, opastamista, toiminnan jarkeistamista tai jarjestamista.
Toiminnallisessa opinnaytetytssa yhdistyvat kaytannon toteutus ja sen rapor-
tointi tutkimusviestinnan keinoin. Toteutustapana voi olla kirja, kansio, vihko,

opas tai jarjestetty nayttely tai tapahtuma. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9.)

Toiminnallisen opinnaytetyon raportti on teksti, josta selviaa, mita, miksi ja miten
opinnaytetyd on tehty, millainen tyéprosessi on ollut sek& minkalaisiin tuloksiin
ja johtopaatoksiin on paadytty. Raportista ilmenee myds se, kuinka oppija arvioi
omaa oppimistaan ja tuotostaan. Toiminnallisiin opinnaytetdihin kuuluu raportin
lisaksi itse produkti eli tuotos, joka on usein kirjallinen. Produktilta vaaditaan
toisenlaisia tekstuaalisia ominaisuuksia kuin opinnéytetyéraportilta. Produktissa
puhutellaan suoraan kohde- ja kayttajaryhmaa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 65.)
Tassa opinnaytetydssa tyostettiin seka painettu ettd sahkoinen infolehti 1C-
potilaille ja ammattilaisille. S&hkdinen versio on helposti paivitettavissa, mika
takaa potilaalle tuoreimman tiedon. (Liite 6).

Toiminnallisen opinnadytetydn tavoitteena on kaytdnndn toiminnan ohjeistami-
nen, opastaminen tai toiminnan uudelleen jarjestaminen ammatillisessa tyoym-
paristéssa. Toiminnallisen opinnaytetydn lopputuote voi olla ammatilliseen kayt-
to6on tarkoitettu opas tai ohjeistus. Toiminnallinen opinndytetyd koostuu teoriaan
perustuvasta kaytannon toteutuksesta seké toteutuksen raportoinnista. Toimin-
nallisessa opinnaytetydssa nakyy selvasti tybelamalahtdisyys. Tyon on oltava
kaytdnnonlaheinen ja siina nékyy alan tietojen ja taitojen hallinta. (Vilkka & Ai-
raksinen 2003, 9 - 10.)

Toiminnallisen opinnaytetydn tuotoksen on tarkoitus osoittaa, etta opiskelijat
osaavat soveltaa ammatillista teoreettista tietoa kaytant6on seka suhtautua kay-
tanndssa toteutuvaan hoitotyohon kriittisesti. (Vilkka & Airaksinen 2003, 42).
Opinnaytetyoni perustuu urologian poliklinikalla havaittuun puutteeseen antaa

naytt6on perustuvaan tutkittuun tietoon pohjautuvaa kirjallista tietoa, materiaalia
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IC-sairautta sairastaville ja terveydenhuollon ammattilaisille. Urologian poliklini-
kalla kohdataan usein IC-potilas, joka ei tiedd omasta sairaudestaan juuri mi-
taan, tai poliklinikan sairaanhoitaja on antanut puhelimitse neuvoa IC-

sairaudesta perusterveydenhuollossa tydskentelevélle kollegalle.

Toiminnallisissa opinnaytetdissa kohderyhman tdsmentaminen on tarkeaa, silla
tuotteen eli tassa tapauksessa infolehden sisalté on suunniteltu juuri I1C:a sai-
rastaville ja terveydenhuoltoalan ammattilaisten kayttoon. Kohderyhman valinta
auttaa opinnaytety6n aiheen rajaamista. Kohderyhman tdsmentaminen helpot-
taa myOs opaskirjan kaytettavyyden arvioinnissa, kun palautetta valmiista info-
lehdesta voi keratd kohderyhmalta valmiista opaskirjasta. (Vilkka & Airaksinen
2003, 40.). Tassa opinnaytetyona tehdysta lehdesta ei kerata palautetta, mutta
luontaista palautetta tullaan saamaan infolehden ainutlaatuisuuden perusteella,

silla vastaavaa kirjallista infolehte& ei ole aiemmin julkaistu.

Toimintaohjeen paivittamisen mahdollisuus on syyta ottaa huomioon mietittaes-
s4, tehdaanko tuotos sahkoiseen vai johonkin muuhun muotoon. Hyva toiminta-
ohje antaa lukijalle ensisilmayksella tiedon siitd, mitd ohje sisaltaa (Mutanen &
Nikkonen 2009, 17.). Tassa tyossa tehdyn infolehden sahkoéisesta paivittami-
sesta ja ajantasaisuudesta vastaavat urologian poliklinikan vastuuhenkil6t.

Toimintaohjetta kirjoitettaessa on hallittava yleiskieli seka asiatyyli. Yleiskieli on
kansankieltd, joka ei sisdlla erikoissanastoa. Asiatyyli on sujuvaa, havainnollis-
ta, selvaa, tiivistd seka kieliopillisesti virheetdnta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaa-
ra, 2009, 273-274.) Toimintaohjeessa olevan tiedon on oltava oikeaa ja luotet-
tavaa. Tieto on ilmaistava sellaisessa muodossa, etta lukijan on helppo ymmar-
taa se seka toteuttaa annetut ohjeet. Siisti ja hyvin tyylitelty toimintaohje herat-
taa lukijan luottamuksen ja on helppokayttdinen. (Mutanen & Nikkonen 2009,
17.) Eksotessa julkaistava materiaali perustuu viestintayksikon laatimiin stan-
dardilomakepohjiin. Ulkoasu, kirjainfontti ja sisaltdé on tehty Eksoten ohjeiden
mukaan ja se on tarkistettu ja hyvaksytty viestintdpaallikolla. Infolehden sisaltoa
on muokattu ty6elaméaohjaajan kanssa ja mukaan on liitetty vain englannin kie-
lelld saatavina olevia Internet-linkkeja, koska suomenkielistéa sivustoja ei ole.

Internet-sivustoilta voi hakea sairaudesta lisétietoja, vertaistukea ja uutta tietoa.
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Tarkastelutapaa valittaessa toiminnallisen opinnaytetyon tulee pohjata oman
alan teorioihin ja tutkimustietoon. Naista on loydettavissd, miksi juuri ndma
oman alan kasitteet tai painotukset on valittu. Usein teoreettiseksi ndkdkulmaksi
riittdd myos jonkin alan kasitteen maarittely. Aina ei ole ajallisesti mahdollista
toteuttaa opinnaytetyon teoriaosuutta laajasti, vaan aiheen kasittely tulee rajata
joidenkin keskeisten kasitteiden maarittelyyn. (Vilkka & Airaksinen 2003: 41-
43))

Toiminnallisen opinnaytetydn voi toteuttaa myds tutkivalla asenteella siitéd huo-
limatta, etta ty0ssa ei toteutettaisi lainkaan selvitysta. Tutkiva asenne tassa
kohdin tarkoittaa sita valintojen joukkoa, valintojen tarkastelua ja valintojen pe-
rustelua, mista aiheen tietoperusta muodostuu. Tietoperustan ja sitd nousevan
opinnaytetyon viitekehyksen, tulee nousta oman alan kirjallisuudesta. (Vilkka &
Airaksinen, 2003: 154). Tassa opinnaytetydssa on kaytetty seka ladketieteen
ettd hoitotydn nakokulmasta saatavissa olevaa tutkittua tietoa ja tietoperustaa.
Opinnaytetydssani olen halunnut korostaa hoitotyon nakdkulmaa enka ole tie-
toisesti kayttanyt kaikkea mahdollisesti saatavilla olevaa materiaalia tai tietoa,

joka on painottunut pitkalti Iaéketieteen pohjalta tuotettuun tietoon.
6.2 Tiedon haun kuvaus

Tietoa etsittin Saimaan ammattikorkeakoulun Kkirjasto- ja tietopalvelun kautta
Nelli- hakuportaalin avulla. Aineisto kerattiin tekemalla hakuja eri tietokannoista:
PubMed, Medscape, ScienceDirect, OVID, Nelli ja Terveysportti. Aineistona
kaytettiin seka kotimaisten etté ulkomaisten yliopistojen véaitdskirjoja ja pro gra-
du -tutkielmia seka tietokannoista l0ytyneitd tutkimusartikkeleita. Lisaksi aiem-
min tehtyd kehittdmistehtavan aineistoa varten haastateltiin suomalaisia urolo-
geja, jotka ovat tunnettuja IC-tutkijoita. Nayttdon perustuvassa hoitotyén toimin-
nassa tutkimustietoa ei sovelleta sellaisenaan, vaan sovellus tapahtuu tydnteki-

jan kokemuksen ja kriittisen harkinnan perusteella. (Lauri & Elomaa 1999, 115).

Hakusanoina kaytettiin suomen-, englannin-, norjan- ja ruotsinkielisi& sanoja tai
niiden eri lyhenteita sanoista IC, interstitielli cystiitti, sairaus ja seksuaalisuus,
potilaan ohjaaminen, elaménlaatu, painful bladder, painful bladder syndrome,

pelvic bladder pain, blarekatarr. Kirjallisuushakuun kaytettiin apuna kirjastojen
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linkkeja ja tyohon valittiin suomen- ja englanninkieliset julkaistut alkuperaislah-
teet, teokset ja tutkimukset. Koehakuja tehtiin yll& mainituilla hakusanoilla seka
sanayhdistelmilld, ja naitd on kaytetty jokaisessa tietokannassa. Hakua tarken-
nettiin etsimalla edellisten hakujen lisdksi hoitotyohoén liittyvaa tietoa, kuten hoi-
totyd, urologic nursing, patient education, wellbeing hakusanoilla siten, etta tu-
losten maaré vaheni ja aiheeseen soveltuvuus parani. Hakua rajattiin vuoden

2000-jalkeen julkaistuihin lahteisiin.

Englanninkielisella haulla "interstitial cystitis, painful bladder, painful bladder
syndrome" 16ytyi OVIDista O artikkeli osumaa. Sen sijaan sanahaulla "inter*,
cys* tuli 4515 osumaa. Journal@Ovid Full Text, ScienceDirect -tietokannoista
(SD) loytyi ensimmaisella haulla, samoilla hakusanoilla 19 artikkelia ja 7047
toisella kerralla samoilla sanoilla. Hakua rajattiin vield ”IC”, "urologic nursing”, ja
tuloksena oli 716 artikkelia. PubMed antoi haulla "IC” 2321 osumaa. Lisaa ra-
jaamalla hakua saatiin vuoden 2012 samalla sanoilla kuin edellisin seka "Free
Full Text” tulokseksi 123 kpl. Naista hyvaksyttiin 7 hakua, artikkeleita, pro gradu
-opinnaytetyot ja laaketieteen vaitoskirjat. Hakua tehdessa haluttiin korostaa hoi-
totydn ndkokulmaa, sairaanhoitajan antamaa potilas ohjausta ja neuvontaa se-
k& uutta tietoa varsinaisesta sairaudesta. Saatavilla oli runsaasti l[adketieteellisia
julkaisuja usealla eri kielella, mutta hoidollisia tai suomenkielista [6ytyi vain Sari
Tommolan pro gradu -tutkielma. Tassa tydssa paadyttiin kayttamaan vain suo-
men- ja englanninkielisia julkaisuja, koska norjan- tai ruotsinkieliset hakutulok-
set eivat vastanneet hakutarvetta.

6.3 Toiminnallisen opinnaytetydn prosessin tuotoksena tyostetty infolehti

Infolehti on tehty Eksoten valmiille esitepohjalle, joka on kokoa A4 (taitettuna
A5). Esitepohjan ulkon&kd, kirjasinlaji ja tyyli ovat ennalta maarattyja. Infolehti
julkaistaan Eksoten uusituilla verkkosivuilla ja sen ilme on raikas ja selkeéa. Leh-
den kannessa on nuori, kaunis nainen, joka sairaudestaan huolimatta jaksaa
hymyilla ja kdyda tdissa. Infolehden paalliskannessa on nimi ”Interstitielli cystiitti
(IC) Esite IC:ta sairastaville potilaille ja terveydenhuollon ammattilaisille”, taka-

kannessa on urologian poliklinikan yhteystiedot.
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Ensimmdainen sivu koostuu neljasta kappaleesta. Ensiksi kerrotaan IC-
sairaudesta, sairauden asteista, taudin kuvan vaihteluista, sairauden syntyme-
kanismista ja sen vaikutuksista kokonaisvaltaisesti (Tommola 2000; Ruutu
2002; Sairanen 2008).

Seuraavassa kappaleessa kuvataan kivun aiheuttamia kokonaisvaltaisia vaiku-
tuksia elamanlaatuun ja seksuaalisuuden kokemiseen (Tommola 2000; Scott
ym. 2006; Porras 2009; Nurmi-Kalpio 2010).

Kahdessa viimeisessa kappaleessa kasitellaédn IC-sairauden aiheuttamia tun-
temuksia ja esiintyvyyttd (Ruutu 2002) seka potilaan ohjauksen, avun ja neu-
vonnan tarvetta (Tommola 2000; K&aariainen ym. 2005; Kaariainen 2007; War-
ren 2007).

Toisella sivulla on kuvattu tyypillisimmat oireet, esimerkiksi rakon tayttyessa
tuntuva Kipu, tiheavirtsaisuus, virtsaamispakko ja pieni rakon tilavuus. (Ruutu
2002; Leppilahti 2009). Liséksi kerrotaan sairauden yleisimmat hoitomuodot
(Ruutu 2002; Sairanen 2008; Leppilahti 2009; Kelloniemi 2010).

Tekstin lopussa on painettu lihavoidulla tekstilla muistutus siita, etta toistuvien
tulehdusten syyna voi olla muukin kuin bakteerildydoksen aiheuttama virtsa-
tieinfektio. Infolehden loppuun on koottu Internet-linkkeja IC:st4, jotka tosin ovat

saatavilla vain englannin kielell&.

7 Pohdinta

7.1 1C asian pohdintaa

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tyostad sekd painettu ettd séahkoéinen
infolehti interstitielli cystiittia sairastaville potilaille ja terveydenhuollon ammatti-
laisille. Lisaksi sen tarkoituksena oli lisata tietdmysta IC taudista, sairauden ja
hoitojen vaikutuksesta ja kokemisesta. Opinndytetyon prosessin tuotoksena
tyostettiin infolehti yhteistyéssa oman tyborganisaation Eteld-Karjalan sosiaali-
ja terveyspiiri keskussairaalan (EKKS) kanssa. Molemmat versiot infolehdestéa
ovat helposti paivitettavissa ja paivityksestd huolehtivat urologian poliklinikan

vastuuhoitajat. Painetun infolehden EKKS:n urologian poliklinikalle tuleva poti-
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las saa joko ajanvarauskirjeen mukana tai poliklinikkakaynnin yhteydessé uro-
logilta tai urologiselta sairaanhoitajalta. Sahkdinen infolehti on kenen tahansa

luettavissa aiheesta kiinnostuneelle Eksoten verkkosivuilla.

Opinnaytetyoni aihe lahti kaytdnnén tydelaméan tarpeesta tyostaa IC-potilaalle
lisatietoa sairaudesta. Oman kokemukseni mukaan potilaat tarvitsevat paljon
apua ja tukea varsinaisen vastaanotto- tai hoitok&aynnin liséksi. IC-potilaan hy-
vaan ja laadukkaaseen hoitoon kuuluu myos varsinaisen hoitotoimenpiteen,
virtsarakon huuhteluhoidon toteuttamisen liséksi myds ohjaus, neuvonta, kes-
kustelu ja kuunteleminen. Potilaat saavat IC-hoitokaytanndn mukaisesti rakon
huuhteluhoitoja jopa viikoittain, joten potilaat tulevat hyvin tutuiksi hoitajalle ja
sama tiedontarve toistuu kerrasta toiseen. IC-sairauden hoito kuuluu kirurgian
erikoisalaan, vaikka varsinaisesti leikattavaa on harvemmin. Nopeatempoiset
kirurgit eivat ehdi keskustella ndiden potilaiden kanssa, vaikka tutkitun tiedon ja
oman kokemukseni (Tommola 2000; Nurmi-Kalpio 2010) my6ta juuri keskustelu
sairaudesta ja sen hoidosta seké potilasohjaus ovat olennainen osa sairauden-
hoitoa. Monen IC-potilaan tiedonjano on jatkuvaa ja kaikki aiheeseen liittyva
kirjallinen materiaali otetaan mielihyvin vastaan. Koska informatiivista materiaa-
lia IC:sta ei ollut saatavissa, se piti tydstaa itse. Infolehti tehtiin hoitotydn nako-
kulmasta, joten sen sisallon rakenne ei ole laéketiellisen oppaan rakenteen mu-

kainen.

Tiedon tarve tai sen lisdaminen ei koske vain sairastuneita potilaita. Tyokoke-
mukseni my6td olen huomannut, ettd sairaus kasitteena on monelle sairastu-
neelle vieras, kun taas terveydenhuollon ammattilaiset tietdvat IC-sairauden
nimen, mutta varsinainen sairaudentuntemus on vahaista. Virtsaongelmainen
potilas aloittaa hoitonsa tavallisesti omalta terveysasemalta, mutta valitettavan
monella terveydenhuollon ammattilaisella ei ole riittavasti tietoa siita, etta toistu-
vien virtsatietulehdusten takana voi olla muutakin kuin antibiooteilla hoidettavis-
sa oleva bakteeritulehdus. Toivonkin, ettd my6s muut kuin Eksoten ammattilai-
set voivat hyodyntda hoitotydssé ja potilasohjauksessa Internetissa luettavissa
olevaa infolehtea eikd enaa yhdenkaan IC-potilaan tarvitse saada terveyden-
huollon ammattilaiselta neuvoa kayttaa vaippoja, jotta hanen ei tarvitsisi kayda

niin usein wc:ssa virtsaamassa kesken tyopaivan.
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7.2 Eettisyys ja tyon luotettavuus

Ammattikorkeakoulun opinnaytetyon eettisten ratkaisujen tulee pohjata tasa-
arvoisuuteen, oikeudenmukaisuuteen ja kunnioitukseen. Kriittinen asenne on
my0s tarkea tekija opinnaytetyon tekemisessa eettisyyden kannalta. Omaa tyo-
ta tulee arvioida koko ajan. Eettisyyden tulee olla mukana koko opinnaytety6n
prosessin aikana eli aiheenvalinnasta tulosten raportointiin. (Kuokkanen, Kivi-
ranta, Maattanen & Ockenstrom 2007, 27; Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
785/1992). Tata opinnaytetyota varten ei tarvinnut hakea tutkimuslupaa, koska
kaytin julkisesti saatavilla olevia kirjallisuutta. Potilastietoja ei kasitelty missdan
vaiheessa eikéa kenenkaan henkiléllisyys ole tunnistettavissa eika tule esille.

Kaytettyjen lahteiden arvioimiseksi on kiinnitettdva huomioitava Kirjoittajan tun-
nettavuuteen ja arvostettavuuteen, lahteen ikaan ja tiedon alkuperéaan, lahteen
uskottavuuteen ja julkaisijan arvovaltaan ja vastuuseen seka taloudellisuuteen
ja puolueettomuuteen. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 113-114.) Myds
Vilkan ja Airaksisen (2003) mukaan kannattaa valita mahdollisimman tuoreet
lahteet, silla tutkimustieto muuttuu ja kuitenkin uusimmissa on aiempien tutki-
musten kestava tieto (Vilkka & Airaksinen 2003, 72-73). Opinnaytetytssani
olen pyrkinyt tarkastelemaan l&ahdeaineistoa kriittisesti ja olen kayttanyt tyoni
lahteind ajankohtaisia tieteellisia artikkeleja, sekd Suomessa ettd ulkomailla
tehtyja opinnaytetoita, pro gradu -t6ita ja vaitéskirja -tutkimuksia, oppikirjoja ja
muita alan teoksia, jolloin niiden tieteellista laatua on arvioitu ennen niiden hy-
vaksymisté. Lahteiden valinnassa kiinnitin huomiota léhteiden luotettavuuteen ja

tuoreuteen seka hoidolliseen ndkdkulmaan.

Eettisestd ndkokulmasta jokaisella julkaisun laatineella on tekijanoikeus omaan
materiaaliinsa ja tuotettua tietoa siteeraavien on viitattava alkuperaisjulkaisuun
lahdemerkinndilld. Luvatonta lainaamista (plagiarism) on jonkun toisen julki-
tuoman tutkimussuunnitelman, kasikirjoituksen, artikkelin tai muun tekstin tai
sen osan esittaminen omanaan. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,
141-142). Jokaisesta kayttdmastani lahteestd olen tehnyt asianmukaiset |&h-
demerkinnat, joten l&hteet ovat jaljitettavissad ja hyvan kaytdnnon mukaisesti

lainatut (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 26).
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Luettavuutta sekd asiaan paneutumista opinndytetydssani tuo aiemmin tehty
kehittamistyd® Turun ammattikorkeakoulussa ja pitka tyokokemus urologisten
potilaiden hoitotydstda. Oma tyékokemukseni ja kiinnostukseni urologisten poti-
laiden hoitamisesta ovat olleet innostukseni tata opinnaytetyota tehtaessa. Yk-
sin opinnaytetyota tehdessani en ole ollut sidoksissa muuhun kuin omaan aika-
tauluuni, mutta opinnaytetydn tekeminen toisen kanssa olisi voinut lisata luotet-

tavuutta ja tuoda erilaista nakokulmaa tyéhon.

Infolehden sisaltta on muokattu tyéelaman ohjaajan neuvojen perusteella, ja
olen luetuttanut lehden urologian osastonylilaékarilla, jolta olen saanut hyvak-
synnan lehden julkaisemiseksi. Viestintayksikkd on antanut hyvaksyntansa leh-
den ulkoasun ja oikeakielisyyden osalta. Ajan vahaisyyden vuoksi en ole tes-

tannut esitetta potilailla.
7.3 Opinnaytetyon prosessin kuvaus

Toteutin opinnadytetyoni projektina. Kerdsin IC-materiaalia ja samanaikaisesti
suunnittelin mielessani infolehted, sen sisaltdéa ja ulkoasua. Olen erittain tyyty-
vainen siihen, ettd ammattikorkeakouluopinnoissa opinnaytetyé voidaan tehda
kaytannonlaheisesti ja etté se vastaa tyoeldman tarpeita. Nain opiskelijan teke-
ma tyo ei jaa vain paperiksi, vaan se kehittdd kaytantoja ja hoitotyon laatua tyo-
elamassa, ja toivon mukaan jaa elamaan opinnaytetyon valmistumisen jalkeen.
Kaytannonlaheinen opinnaytetyd kehittéda oppilaitoksen ja organisaatioiden va-

listd yhteistyota.

Projektin aikana opin etsimdan ajantasaista tutkittua tietoa, tarkastelemaan kriit-
tisesti Internetista 10ytyvaa loputonta tietotulvaa ja keskittymaan oleelliseen. Eri
hakusanoja ja hakusanojen yhdistelmia on olemassa lukematon méaara. Tieteel-
lisia artikkeleita |oytyy eri tietokannoista tietyilla hakutermeilla. Oli vaikeaa |0y-
téda oikeat hakusanat ja niiden yhdistelmat, mutta juuri oikeanlaisen tiedon ha-
keminen, I6ytdminen ja ennen kaikkea tiedon rajaaminen osoittautui vaikeaksi.
Aloitin tiedon keraamisen opinnaytetyéhoni hyvissa ajoissa jo, ennen kuin opin-
naytetyon suunnitelma piti olla valmiina, ja kokemattomuuteni kirjallisen tehta-

van tekijdna olen saanut tuta. Turhaa ty6ta ja lukuisia tydtunteja on varmasti
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tullut tehdyksi. Paperilippusia ja muistilappuja on ollut tyopdydalla kaiken muun

kirjallisen materiaalin joukossa sekava maara.

Opinnaytetyoprosessi on lisannyt omaa osaamistani potilasohjauksen ja kirjalli-
sen materiaalin tekemiseen, liséksi se on opettanut yhdistamaan teoriaa ja kay-
tantdva. Mielestani olen saavuttanut opinnaytetyoni tavoitteet. Kirjallinen ilmaisu-
taitoni on parantunut opinnaytetyoprosessini kuluessa, ja se on lisannyt valmiut-
tani etsia tietoa. Opinnaytetyd on ollut selvasti prosessi, joka on elanyt ja mu-
kautunut sitéa tehdessani. Aikatauluni on pettanyt, silla oma ty6 ja terveys ovat
asettaneet omat rajansa kirjoittamistydlle. Jouduin viime kevaana kesken opis-
keluni siirtym&én vaativaan tyotehtavaan, joka on vienyt opiskelulta paljon re-
sursseja. Onneksi siirtymévaiheessa opinnot olivat lahes kolmannesta valille
valmiit. Tarkoituksenani oli valmistua mahdollisimman nopeasti, mutta aikatau-

luni venyi, tosin siita ei ole ollut mitd&n konkreettista haittaa itse opiskelulleni.

Toiminnallisen opinnaytetyon tydstaminen on ollut oman tyon ja kaksien eri
opintojen keskella haastavaa, tyoteliasta ja raskasta. Suoritin samanaikaisesti
seka johtamisen erikoistumisopinnot ettd monimuoto-opiskeluna sairaanhoitajan

paivityskoulutusta.

Tiedonkeruuseen ja tiedon rajaamiseen on kulunut useita tunteja, mutta se on
samalla ollut antoisaa. Tehokasta tyoskentelyaikaa on kulunut mielenkiintoisia
asioita lukien ja samalla on l6ytynyt uutta tietoa omaan tyohon liitettavaksi. Ajan
jakaminen ja opiskelu oman ty6én ohessa on onnistunut aviomiehen samanai-
kaisen opiskelun ja muualla asuvien lasteni takia. Jo opiskelun alussa tiesin
opinnaytetydni aiheen, mutta kiitos viela tydelaman ohjaajalleni hyvisté ideoista,

mielipiteista ja neuvoista.

Infolehden tekeminen on vienyt aikaa, ja siitd jouduttiin tekemaan useita eri ver-
sioita ennen kuin lopullinen versio oli valmis. Infolehti on er&&nlainen esite, joten
sen siséllon suunnittelu on ollut luovaa ja sen tekemiseen on vaadittu myo6s vi-
suaalista ndkemysta. Raporttiosuutta on opinnaytetyon tekijd muokannut lukui-
sia kertoja. Toiminnallisessa opinnaytetytssa yhdistyvat kaytannon toteutus ja
sen raportointi tutkimusviestinnan keinoin. Toteutustapana voi olla kirja, kansio,

vihko, opas tai jarjestetty nayttely tai tapahtuma. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9.)
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IC-tiedon ja tietamyksen lisaamiseksi olen julkaissut lehtiartikkelin Suomen Sjo6-
grenin syndrooma -yhdistys ry:n jasenlehti Kuivakukat -lehdessa. Kirjoittamaani
lehtiartikkelia on kaytetty eradn ammattikorkeakoulun opinnaytetyon lahdemate-
riaalina. Myos tasta tekemastani opinnaytetydsta on tulossa lehtiartikkeli urolo-

gisten sairaanhoitajien julkaisemaan Urhot -lehteen.
7.4 Hyoddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Sahkoinen infolehti tulee Eksoten uusituille verkkosivuille vuoden 2013 aikana.
Lisdantynyt Internetin kayttd ja tiedon saatavuus on tullut mahdolliseksi yha
useammille. Nykyisilla verkkosivuilla on potilasohjeita, mutta tulevaisuudessa
sahkoisen esitteen kautta voidaan jakaa tutkittua ja laadukasta tietoa seka poti-
laille ettd alan ammattilaisille ja opiskelijoille. Vertaistukiryhmia ei viela ole pe-
rustettu maassamme, mutta tdman infolehden julkaisemisen kautta Hyvis.fi -
sivustolle perustetaan lahitulevaisuudessa suljettu vertaistukiryhma IC-
sairastaville potilaille. (Lehtonen 2012).

Infolehted tai sen mallia tullaan hyddyntamaan myds muiden hoidollisten esit-
teiden tekemisessa. Yksikdssani eras erikoistumisopintojaan suorittava sai-
raanhoitaja tekee saman mallin mukaista infolehtea verisuonipotilaalle. My6s
leikkausta edeltavalle kaynnille ollaan leikkaukseen tulevalle potilaalle suunnit-
telemassa muistilistan muodossa olevaa infolehted. Mielenkiintoisena jatkotut-
kimusaiheena voitaisiin tutkia hoitotydon nakoékulmasta IC-potilaan kokemuksia
saamastaan hoidosta tai selvittaa, missa olisi paras mahdollinen jatkohoitopaik-
ka IC potilaille.
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